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Declaracgdo de conflito de interesse

Declaro ndo ter nenhum conflito de interesse
nesta apresentacgdo e que estou Presidente da
Associacdo Brasileira de Talassemiaq, além de

estar Conselheiro Nacional de Saudde, pelo
segmento dos usudrios.
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ABRASTA - Associagdo Eixos de Atuacgdo
Brasileira de Talassemia

Fundada em 6 de agosto de 1982, por um
grupo de pais de pessoas com talassemiq,
somos uma entidade beneficente, sem fins

lucrativos e membro da Federacdo é ] b

Internacional de Talassemia (TIF). Apoio ao Paciente Pesquisa e Educacdo e Informagdo
Politicas Publicas

Trabalhamos para que as pessoas com
talassemia tenham acesso ao tratamento
de qualidade, em tempo oportuno,
qualidade de vida e que seus diretos
sejam assegurados em toda trilha de
cuidado. —

Espacos de Controle Social

Grupo de Assessoramento Estratégico da
Coordenacao-Geral do Sistema Nacional de
Transplantes

At Conselho Nacional

<. de Saude GANS s ecoraic




As principais dificuldades e

/ PROJETO

/' VER, OUVIRE
Barreiras para o diagnéstico - Triagem Neonatal; @?&95‘?’!&5

Falta de sangue para transfundir, especialmente os com fendtipos

raros - manejo transfusional;

Falta de acesso a exames de imagem, como a ressonancia
magnética T2* (cardiaca e abdominal) e outros exames
essenciais;

Dificuldade de acesso as novas terapias e a terapia quelante
combinada;

Rede de profissionais da saude pouco qualificada para o
atendimento de pacientes com talassemia e desconhecimento
sobre a doenca;




As principais dificuldades

S&o Paulo, 16 de agosio de 2023

Oficie PP o® 113/ 2023
Ao Excelentissimo Senhor

Senador Paulo Renats Paim
Senado Federal

Falta de coordenacao e integralidade do cuidado - equipe

¢ uma eatidade sem fins
-ar, desenvolver e promover a

na defesa e garantia de seus diveitos e na igualdade no acewmo 20 atendimento e fratamente,

multidisciplinar e as especialidades medicas;

que faz parte de um grups de doengas da he bina, chamadas de hemoglobin
e, A patclogia é classifizads em
ou rago walassémice), wlassernis major e talassemia

wés grupo feos, talassemis m
imermedidria. A talassemia major & & forma suis grave da doenga.

No munde, aproximadamente 200 mil pessoas que recebem tratamento regularments
est3o registradas pela Federagdo Internacional de Talassemia. Segundo do Mimisterio da
Saude, existem 1000 pessoas no Brasil convivendo com as formas graves da doenga.

Nesie ato, representada por seu Presidente, Senbor Eduarde Maércio Froes, vem
respeitosaments solicitar a0 Excelentizsimo Senbor, Senador Paulo Paim, o agendaments de

° ° \ [J ~ o
uma audiéncia piblica para tratarmes da atencdo a talassemia no Brasil, conforme ja
Dificuldade de acesso a bomba de infusdo de desferroxamina  ZEaEissseesis
Hemoderivados do Ministério da Sadde. Gostariamos, preferencialmente, que fosse
agendada na primeirs quinzens do més de outubro

Escopo proposia

[}
C Titulo: Atengdo as vidas das pessoas com talassemia: onde estamos, 0 que esta
, sendo feito ¢ onde queremos chegar.

Objetive: Tratar sobre a5 principsis dificuldades emfrentadss pelas pessoas oom
talaessmis no Brasil, 2 partir da participago de atores estratégicos.

Dificuldades socioecondmicas e psicossociais das pessoas a | e
doenca e seus familiares;

Dificuldades de acesso ao servico de transporte sanitario;

Acesso a alimentacao nos Hemocentros ou na rede municipal LA
#HAbrastaNaPolitica

) A ) ) Reuniéo na Coordenagdo-Geral de
de assisténcia social; it ;
I Coordenagdo-Geral de Sangue e

Hemoderivados, no Ministério da Salde @ABRASTA



Muito obrigada!

Contato
eduardo@abrasta.org.br




Talassemias em foc
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Dra. Monica Verissimo
O

’( Boldrini @ABRASTA

Associacdo Brasileira de Talassemia




O
O que séo talassemias? ,’ Boldrini @ABRASTA

Associacdo Brasileira de Talassemia

e Heranca autossomica recessiva;

e 200 delecdes ou pontos de mutagcdo que diminuem a
producdo das cadeias de globing;

e a talassemia: diminuigcdo na producdo de cadeias q;

I ] I I I * (B talassemia: diminui¢gdo na produgdo das cadeias f3;

—11—11— —i—E—1F
—11—11— —i—8—1F

! | I

Cromossomo 16 Cromossomo 16

e Clinica: assintomatico a 6bito neonatal

Giardina P, Forget B. Thalassemia syndromes. In: Hoffman.
Hematology: Basic Principles and Practice (5th ed).; 2008



Talassemias no Brasil: epidemiologia

_ . o Distribuicdo e comparacao das porcentagens dos tipos de talassemias
v'BRASIL - 550 pessoas com Talassemias Beta (Maior e Intermediaria) e Doenca beta maior e intermediaria, por regides geograficas, Brasil, 2015.

de Hemoglobina H (Alfa HbH)

Norte

Centro-Oeste

I Intermediaria

Nordeste Maior
Sul
Sudeste
1 L . /
»Maior  wlintermediaria - Alfa (HbH) 0,0% 200%  40,0%  60,0%  80,0%

Fonte: CGSH/DAET/SAS/MS, 2015.

Estima-se que tenhamos no Brasil atualmente 1000
pacientes. Importante  diagndstico  precoce  para
encaminhamento a Centro de Referéncia Fonte : CGSH/DAET/SAS/MS, 2015



Hereditariedade na Talassemia Major

ws O @ Al (D
BN FILHOS

FILHOS POSSIVEIS
POSSIVEIS Q % ﬁ ﬁ N
NoTS 0% Ponadores 50% .

Diagnostico Triagem neonatal:

Focalizacao isoelétrica (qualitativo)

HPLC (quantitativo) - confirmatorio



Talassemia:
Eletroforese de Hb

betaO-talassemia 95-100%
betat+-talassemia 10-30% J0-909% variavel
homozigotos

(beta+/beta+)

beta+/beta0-talassemia

beta-talassemia minor = Q6% = 4%

Manual da TIF 2008
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Focalizagéo isoelétrica (qualitativo)

Alfq tq Iq SSem iq HPLC (quantitativo) - confirmatério

Andlise Molecular

Fenotipo Genes alfa % Hb Bart Quadro clinico

deletados  no RN (y4)

Portador silencioso 1 1-2 Assintomatico

Anemia hipocrémica e microcitica
Traco alfa-talassemia 2 3-10 leve a moderada

Anemia hemolitica moderada a
grave
Esplenomegalia
Hiperesplenismo
DoencadaHb H 3 25 Ictericia
Retardo crescimento
Ulceras mmi
Litiase biliar
Sobrecarga de ferro

’ Anemia grave, edema, ICC
Hidropsia fetal 4 80-100 Obito intra atero ou logo apds o
nascimento ‘

Steinberg MH. Hematol Oncol Clin North Am. 1991,5:453-73
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Melhorias no tratamento

Populacao
pediatrica
Melhora
Triagem Protocolos de LU=o Melhor Ge T da .
neonatal PEEREE= disseminado de manitoramento SEREISIISIRS sobrevida

transfusao mais
SEgUras

de
comorbidades e

qualidade
de vida

Diagnostico
precoce

quelante de
femro

da sobrecarga
de ferro

Maior
populacao
o [
pacientes

N

Pinto VM, Poggi M, Russo R, Giusti A, Forni GL. Management of the aging beta-thalassemia
transfusion-dependent population - The Italian experience.Blood Rev. 2019 Nov;38:100594

adultos



Muito obrigadal!

Contato

verissimo.monica@gmail.com
O

4( Boldrini @ABRASTA

aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa




